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The therapeutic accompaniment : the way
for the long term follow-up

Therapeutic education is now perfectly inte-
grated in caring and medicine. Its field of
application is primarily in chronic diseases
for the acquisition of competences in the ma-
nagement of treatments, in co-operation with
health professionals. In ambulatory medici-
ne, patients and health professionals are cur-
rently running up against the difficulties of
the long term follow-up with its part of uncer-
tainty, lassitude and economic pressure. EBM
and the various models of health psychology
light us only partially the way. A new type of
reflexive step is emerging. This way of thin-
king should place in its center the concept of
therapeutic relation: between science and
being. We summarize here our reflexive pro-
cess in the course of an interdisciplinary team
gathering social sciences, art and medicine.

Léducation thérapeutique du patient est maintenant parfaite-
ment intégrée dans les soins. Son champ d’application se situe
essentiellement dans le domaine des maladies chroniques pour
l'acquisition de compétences dans la gestion du traitement,
en coopération avec les professionnels. En médecine ambula-
toire, patients et soignants se heurtent actuellement aux diffi-
cultés du suivi avec sa part d’incertitude, lassitude et de pres-
sion économique. La médecine fondée sur les preuves (EBM)
et les différents modeles en psychologie de la santé ne nous
éclairent que partiellement le chemin. Un nouveau type de
démarche réflexive est en train d’émerger. Cette réflexion de-
vrait placer en son centre la notion de relation thérapeutique :
entre science et existence. Nous résumons ici ce processus
réflexif en cours d'une équipe interdisciplinaire regroupant
sciences humaines, art et médecine.

Tout passe

et tout demeure

Mais notre affaire est de passer
De passer en tracant

Des chemins

Des chemins sur la mer
Voyageur, le chemin

Clest les traces

de tes pas

Ceest tout ; vopageur,

il n'y a pas de chemin,

Le chemin se fait en marchant
Le chemin se fait en marchant
Et quand tu regardes en arriére
Tu vois le sentier

Que jamais

Tu ne dois a nouveau fouler
Voypageur! Il 'y a pas de chemins
Rien que des sillages sur la mer

Poéme traduit d’Antonio Machado (1875-1939)

INTRODUCTION

Léducation thérapeutique du patient est une discipline qui fait maintenant
partie intégrante des soins pour les maladies aigués et chroniques. Cette dé-
marche thérapeutique, centrée sur le patient, a obtenu la reconnaissance inter-
nationale grace au travail de pionnier qu'a mené le Pr].-P. Assal depuis le début
des années 80. En 1998, sous le patronage du Pr J.-P. Assal, 'OMS Europe a défini
les quatre axes principaux de cette discipline:

e il s’agit d’'un processus permanent intégré dans les soins.

e Pour permettre au patient d’acquérir et conserver les compétences pour vivre
optimalement sa vie avec sa (ses) maladie(s).

¢ Cette approche centrée sur le patient implique des activités organisées de sen-
sibilisation, d’information, d’apprentissage de I'autogestion et de soutien psycho-
logique, concernant la maladie et son traitement.

e Léducation thérapeutique vise a aider les patients et leurs familles a com-
prendre la maladie et le traitement, a coopérer avec les soignants, a vivre plus
sainement et & maintenir ou améliorer leur qualité de vie.

Actuellement, I'éducation thérapeutique est en pleine expansion avec un
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champ d’application qui concerne essentiellement la ma-
ladie chronique. Des formations sont prodiguées pour les
professionnels des soins et les médecins. Certificats et di-
plémes de formation continue sont maintenant disponibles
dans plusieurs villes européennes et chaque année de nom-
breux soignants y participent. Cette discipline a par ailleurs
permis d’établir des ponts avec d’autres sciences telles
que la psychologie, la pédagogie, la sociologie et méme la
philosophie. Léducation thérapeutique permet d’explorer
d’autres approches de la personne souffrante comme par
exemple l'art-thérapie ou I'approche narrative. Cette dé-
marche thérapeutique est sans conteste indispensable
pour la gestion de la maladie chronique. Cependant, elle
reste associée pour la plupart des soignants a une activité
groupale sur un mode ambulatoire ou chez des patients
hospitalisés.

Apres des séances d’éducation, le retour du patient au-
pres de son médecin traitant amene parfois a des senti-
ments contradictoires pour les deux partenaires. Le patient
a le sentiment de mieux connaitre sa maladie et son trai-
tement mais, la part d'incertitude demeure dans la gestion
du long terme. Le clinicien a maintenant en face de lui un
patient mieux outillé pour faire face a la maladie chro-
nique et pour la gestion de son traitement, mais un senti-
ment d'incomplétude persiste. Ce constat nous renforce
dans I'idée que I'éducation thérapeutique est, certes indis-
pensable, mais insuffisante dans la gestion du suivi a long
terme. Notre questionnement n’a pas pour but de rejeter
cette discipline mais elle part du vécu de nombreux soi-
gnants confrontés quotidiennement a la complexité du
suivi de la personne porteuse de maladies chroniques. En
effet, la médecine basée sur les dogmes de la médecine
scientifique pose un réel probleme de lecture et d’appli-
cation sur le terrain. Notre démarche n’est pas de type dia-
lectique afin de démontrer et/ou de réfuter la médecine
selon Evidence based medicine (EBM) mais d’avoir une appro-
che dialogique. 1l s’agit d’établir un dialogue entre science
et existence et de transformer des principes qui s'opposent
en des principes qui se complétent (selon la définition
d’Edgar Morin).

Dans ce but, nous avons constitué a I'Université de Lau-
sanne un groupe interdisciplinaire pour réfléchir et orga-
niser ensemble une formation dans I'accompagnement
thérapeutique. C'est gréce a la création de ce groupe que
cet article peut étre rédigé. Il ne s’agit pas d’un produit fini
mais d'un processus en construction. Ce groupe de travail
est actuellement constitué du Pr J.-P. Assal, T. Assal, Pr V.
Barras, Pr L. Benaroyo, Dr B. Cantin, J. Jeanmonod, S. Gallant,
C. Gut, Pr 1. Rossi et moi-méme. Ces personnes viennent
de différents horizons: médecine, sciences infirmieres, his-
toire de la médecine, éthique médicale, philosophie des
sciences, soins palliatifs, anthropologie, beaux-arts et pé-
dagogie de I'adulte. D’autres intervenants vont probable-
ment rejoindre le groupe comme le monde de la littérature
ou, d’autres expressions artistiques. Lidée de base de cette
démarche est de partir de la relation thérapeutique entre
le Je et T dans le contexte de la médecine d’aujourd’hui.
Il ne s'agit pas de faire du syncrétisme entre médecine,
sciences humaines et le domaine des arts mais de remet-
tre la relation au centre de tout acte thérapeutique. En effet,
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le patient ne peut étre réduit a la simple dimension de la
maladie et du traitement. Chaque personne a une identi-
té plurielle. Réduire 'humain a une seule de ses identités
est source d'intolérance. Ce type de réflexion est bien
décrit dans Les identités meurtriéres.! Le prix Nobel d’écono-
mie A. Sen écrit dans son livre Identité et violence : «La divi-
sion du monde en termes de religion et de civilisation
engendre une vision solitariste de l'identité humaine...
Cette approche solitariste est le plus sir moyen de ne pas
comprendre la majeure partie de nos semblables».?2 Ma-
ladies et traitements sont sources de souffrance chez le
patient mais elles sont aussi souvent niées (ou non recon-
nues) par le soignant. Cette souffrance présente de mul-
tiples dimensions admirablement commentées par E. J.
Cassel.? Le travail de marathonien de la médecine du suivi
chronique nécessite a notre avis d’autres regards sur la mé-
decine ainsi que d’apprendre a manipuler d’autres outils
pratiques. Tel est le but de cette future formation dans
I'accompagnement thérapeutique qui devrait démarrer en
automne 2009.

La création de cette formation s’est faite a I'aide d'un
groupe de réflexion autour de la médecine contemporaine
et une des premiéres questions que nous pouvons nous
poser est: qu'est-ce que la médecine ? Quelques citations
venues de penseurs d’autres temps peuvent nous éclairer.

QU’EST-CE QUE LA MEDECINE?

Commengons par Aristote qui s’exprime sur ce sujet dans
son livre La Métaphysique: «... si le médecin ne possédait
que la notion rationnelle, sans posséder aussi 'expérien-
ce, et qu'il conniit 'universel sans connaitre également le
particulier, il courrait bien des fois le risque de se mépren-
dre dans sa médication, puisque, pour lui, c’est le particu-
lier, I'individuel, qu’il s’agit avant tout de guérir». Ainsi
s'exprimait Aristote, fils du médecin Nicomaque, il y a plus
de 23 siecles. Cette médecine issue de la pensée hippo-
cratique était essentiellement fondée sur I'observation et
le raisonnement. Elle est a I'origine de notre médecine en
donnant notamment un cadre théorique ol les dieux n’in-
tervenaient plus. La médecine hippocratique intégrait aussi
un principe éthique notamment dans le serment d’'Hippo-
crate. Vingt-trois siecles plus tard, ne sommes-nous pas
actuellement confrontés au méme défi face a 'omniprésen-
ce de la déesse science, source de toutes vérités démon-
trables et quantifiables ?

La médecine fondée sur les preuves (EBM) est une dis-
cipline toute récente qui remonte a 1992 avec son texte
fondateur. Les premiers mots de cet article princeps sont
tres percutants: «A new paradigm for medical practice is
emerging. Evidence-based medicine de-emphasizes in-
tuition, unsystematic clinic experience, and pathophysio-
logical rational as sufficient grounds for clinical decision
making...». Cet outil plutdt que ce paradigme est certes
tres utile dans nos décisions thérapeutiques mais ne rem-
place en rien la relation thérapeutique et I'expérience per-
sonnelle du soignant. Annoncer I'émergence d’un nouveau
paradigme, c'est déclamer une nouvelle vision du monde.
Or, le recul de vingt ans avec 'EBM, montre les limites de
cette démarche scientifique. Les profils des patients pu-



bliés dans les grands essais cliniques correspondent a en-
viron 10% a 20% des patients suivis par les médecins de
premiers recours. Personne ne peut actuellement nier la
vitrine offerte par 'EBM a I'industrie pharmaceutique pour
faire passer les nouveaux produits. La philosophie méme
de la méta-analyse révele une aporie philosophique : I'hé-
térogénéité des données doit étre contrdlée et rejetée
dans la méta-analyse, alors qu’elle fait partie du quotidien
de la pratique clinique. Il devient important de remettre
I'EBM a sa juste place. Laissons la parole a une philosophe
andalouse M. Zambrano : «<La médecine a eu, méme de nos
jours, une importante dimension expérimentale en s’exer-
cant face a un malade et non pas face a une maladie, ou
face a une maladie chez un malade. La connaissance uni-
verselle ne lui suffit pas, il faut qu’elle parvienne a la con-
naissance de I'individu, de cela qui ne peut entrer dans la
science selon Aristote».” En effet dans sa métaphysique
Aristote classait le savoir en trois catégories, le savoir de
I'expérience, le savoir de I'art et le savoir scientifique. Nous
pouvons peut-étre nous contenter de cette définition de
la médecine que nous devons a une philosophe écrivaine
frangaise L. L. Lambrichs: «... il n’existe pas en médecine
une vérité unique mais une multitude de vérités valables
dans des champs spécifiques et limités qu’il importe de
définir... Quoi qu'on en dise, la médecine, méme celle de
notre siécle, n’est pas une science: elle est un ensemble
de savoirs et de pratiques ayant pour but le traitement
des malades ainsi que la conservation et I'amélioration de
lasanté... elle est encore, et restera d’une certaine manie-
re toujours, un mélange inextricable de science, de tech-
nique, d’artisanat et d’art».¢ Réduire la médecine a une
seule de ces dimensions, c’est nous priver de ce qui fait la
richesse de notre métier.

POURQUOI L’ ACCOMPAGNEMENT
THERAPEUTIQUE EST-IL INDISPENSABLE
A LA MEDECINE?

Le paradigme de la rationalité et du cartésianisme est
le modéle dominant de notre médecine. Le sujet connais-
sant est dissocié de I'objet a connaitre. Pourtant, Freud,
Balint et bien d’autres psychothérapeutes nous ont révélé
des phénomenes tels que le transfert, le contre-transfert
qui se produisent lors de la consultation individuelle. Pour
motiver nos patients a 'adhésion thérapeutique pour la
gestion de la maladie chronique, de trés nombreux mo-
deles tirés essentiellement de la psychologie médicale
sont actuellement utilisés. Ces différents modeles puisent
leurs références notamment dans les besoins de la per-
sonne, la résistance au changement, I'auto-estime et la
quéte de sens. Nous appliquons ces différents modeles a
notre vis-a-vis, mais nous passons a coté de l'essentiel:
c'est la relation qui est thérapeutique ! M. Balint avait cou-
tume de dire: «Le remeéde le plus fréquemment utilisé
pour guérir les patients est le médecin lui-méme. Malheu-
reusement, nous ne disposons pas encore de pharmaco-
logie, ni de toxicologie pour ce médicament important».
Cette relation se matérialise dans un contexte unique de
la rencontre de deux personnes avec des trajectoires per-
sonnelles. Comment pouvons-nous imaginer cette relation ?
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«C’est dans le lien du je-tu, sur I'axe du je-tu qu’on décou-
vrira les véritables caracteres de 'homme» nous dit G.
Bachelard dans sa préface du livre Je et T de M. Buber.”
Laccompagnement doit notamment s’enraciner selon le Pr
L. Benaroyo dans I'éveil de la responsabilité éthique face
a la souffrance et la mort (P. Ricceur) et d’un éveil éthique
(E. Levinas).® Laccompagnement est plus qu'une relation.
Accompagner, c'est marcher avec son compagnon, partager
son pain avec l'autre, c'est le partage de compétences pro-
fessionnelles avec ouvertures et attention a l'autre nous
rappelle M.-F. Bonicel qui est a la fois diplomée en scien-
ces politique et économique, psychologue, psychothéra-
peute et auteur de nombreux articles et livres. Elle nous
révele I'importance de lalchimice relationnelle avec la néces-
sité de la communauté de sens. Le partage de nos repré-
sentations ne doit-il pas faire partie du dialogue avec
notre patient (figure 1)? «La souffrance fait partie de la
condition humaine, de l'existence et se traite par I'exis-
tence». Au-dela du savoir-étre, il y a simplement étre avec
notre patient. Elle nous rappelle I'absolue nécessité d’'une
posture éthique réflexive. Ce chemin de I'accompagnement

Figure |. Notre représentation de la santé n’est-elle
pas une vision trop idéalisée du ciel?

Tableau |. Quelques thémes généraux a approfondir
dans le cadre de la formation a ’accompagnement
thérapeutique

Accompagnement thérapeutique

* Les dimensions de la souffrance

* L'éthique du suivi

* La construction de la connaissance médicale
* Les aspects de la relation

* La construction sociale de la maladie et du soin
* Les identités professionnelles

* Reflets sur I'identité plurielle

* Entre éthique suspendue et réflexive

* D’ou vient la médecine?

* Le contexte de la rencontre du Je et Tu

* Le monde des représentations

* Les barrieres du corporatisme



est une relation asymétrique selon E. Levinas: besoin que
nous ne pourrons pas complétement satisfaire chez notre
patient en souffrance. M.-F. Bonicel nous propose une cons-
tante attitude intérieure personnelle pour savoir s'ajuster,
donner des repéres, éclairer le chemin, précéder, porter la
charge et savoir cheminer a coté. Laccompagnement thé-
rapeutique vit dans le monde de l'incertitude ou il faut
improviser, créer constamment pour ne pas tomber dans
I'ennui ou dans des labyrinthes sans issue. La science n’a
pas la réponse pour I'existence et la gestion de l'incertitu-
de. Dans le cadre de cette formation, différents sujets théo-
riques et pratiques seront explorés (tableau 1). Ces diffé-
rents théemes devraient permettre aux soignants d’avoir
d’autres ressources théoriques et pratiques sur le long
chemin sinueux de I'accompagnement. Finissons par deux
citations d’'Héraclite : «N'étant pas versés dans I'écoute, ils
ne savent pas non plus parler»; «Si I'on n’attend pas I'in-
attendu, on ne le découvrira pas, lui qui est inexplorable
et sans acces». [ |
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